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Tiden rusar ivig och snart dr det jul igen! Kdnns som det nyss var sommar...men det sdgs att
oju dldre man blir desto fortare gadr tiden, och det ligger nog mycket i det. Ett ar var en ldng tid
® dd man var liten, procentuellt sa var det en stor del av ens levnadstid. Nu dr ett ar bara en kort
: period av ens liv, sd allt dr relativt. Men nog om detta. Nu har vi planerat fér kommande jul-

o fest...

[ ]

e T isdag den 12:e december ki:16 sd bjuder Famy in till julfest pa Arken enligt tradition. Ef-

e tersom Restaurang Arken har brist pd personal sa har dom bara julbord pad vardagarna. Rdva-

o rupriserna har stigit rejdlt sd dirfor har priset pd julbord hdjts till 420 kronor vilket dindd dr ett
e ganska bra pris i jamforelse med 6vriga restauranger. Du kan ldsa mer om det pd sidan 9.

.

: Forelisningen med polis Ewa Oberg Ostréom som vi hade i samarbete med ovriga foreningar
° pci Skeppargatan 16 blev en lyckad tillstdllning da i stort sett hela kyrksalen pa EFS blev fylld

® med ahorare. Lds mer om detta pa sidan 6.

Virldshjirtdagen den 29 september sa hade vi ett samarbete med H]artLung i Umed samt

s Norrlindska Hjdrtfonden med forelisningar om amyloidos. Lokalen Loke pd Folkets Hus i
. Umed var fullsatt denna eftermiddag. Eva-Britt Norberg fran styrelsen samt jag sjdlv dkte buss
s till Umed for att fa lyssna till dessa intressanta forelasmngar Aven om det var mycket mikrobio-
o logi och biokemi och inte alltid sd ldtt att hdnga med i svingarna sd ingav det en mycket positiv
® hild av vad som sker inom forskningen och det gdr vdldigt fort framdat nu. Det ldater mycket hopp-

o fullt om framtida likemedel och behandlingar! Vi fick ocksd héra om hur mycket Famys stéd till
e forskningen genom dren har betytt, vilket kdndes vildigt roligt! Artikel fran denna dag hittar du
® pa sidan:5
[ ]
[ ]
[ ]

® Det har inte varit liitt att fd till ett foto pd var nya styrelse sen drsmotet i mars ! Men pd vart
o forsta styrelsemdtet vi hade for hosten sd var alla pd plats. Dd passade jag pd att ta et foto pd
e var fantastiska styrelse som ni kan se pd sidan:§

Tind ett ljus i hostmorkret och ha det gott !

Karin Olofsson




Forskningsrapport 2022
Intissar Anan

Under 2022 har vi haft flera projekt
som vi jobbade med och vilka vi har fatt
stdd via er och ett flertal inte avslutade
annu.

DTI projektet har kommit en mycket
bra bit framat och nu har vi inkluderat 19
individer av 30 och vi planerar att detta
skall vara slutfort 1 slutet av detta &r. Vi
kommer att kunna redovisa slutresultat pa
nédsta forskningsmote. Resultaten ser lo-
vande ut men vi har dnnu inte analyserat
allt utan vi avvaktar tills alla individer ar
undersokts med magnetkamera (MR/
DTI).

GWAS studien fortskrider dér 400
prover har skickats till Italien som kom-
mer att vara centrum for utférande av
analyserna. Vi hoppas att fa kunna fa re-
sultat i slutet pa detta ar och férhopp-
ningsvis en hel del intressanta resultat att
redovisa nésta forskningsmote.

Vidare har vi flera samarbetsprojekt med
bl.a. Professor Elisabeth Sauer-Eriksson,
Dr Anders Olofsson, Professor Per Wes-
termark, professor Violaine Plante Bor-
deneuve och Viktoria Heldestad. Dessa
samarbeten fortsitter.

Tack
Jag vill rikta stort tack till FAMY/
AMYL for ekonomiskt stdd genom aren.




Fredag den 29 september, Virldshjiartdagen,
genomforde FAMY Visterbotten, Hjért- och
Lungsjukas forening samt Norrldndska hjértfon-
den 1 Umead ett vilbesokt samarrangemang un-
der amnet Skelleftesjukan och hjdrtsvikt. Dagen
inleddes av Bo Carlberg, docent vid Institution-
en for Folkhélsa och Kliniska medicin vid Umeé
Universitet.

Forelisningarna inleddes av Bjorn Pilebo,
Kardiolog, NUS. Han beskrev Skelleftesjukan
som den vanligaste av ett 15-tal andra mutation-
er av amyloidos och att genen, TTRV30M, upp-
skattningsvis bdrs av 8000 personer, huvudsakli-
gen 1 norra Sverige. Risken for anlagsbérare att
utveckla sjukdom &r dock relativt 1ag jmf med
amyloidos 1 Portugal, Spanien och Frankrike.
Intressanta uppgifter fran Nina Norgrens forsk-
ning 2014 dér hon via kyrkbocker i norra Vis-
terbotten och sddra Norrbotten, har kunnat folja
mutationen till 6 fordldrapar fran 1600- till 1700
-talet ndmndes ocksa.

sentationen startade med en historisk dversikt
frén den forsta vetenskapliga beskrivningen av
”FAP” 1952, forsta svenska beskrivna fallet
1967 till identifiering av proteinet 1983. Be-
handling kom forst 1990 med den forsta lever-
transplantationen, studier och behandling med
TTR stabilisatorer 2011 och senast studier med
CRISPR/CASO (gensaxen) alla genomforda vid
Umeé universitet. Idag finns flera sjukdomsmo-
dulerande behandlingar som TTR-stabiliserare
Tafamidis (Vyndaquel) och Diflunisal samt
TTR-sdnkare Patisirian (Onpattro), Vutrisiran
(Amvuttra) och ASA-Inotersen (Tegsedi). Fas 1
studien med CRISPR/CAS?9 visar lovande resul-
tat och kommer dven att inkludera hjdrtamyloi-
dospatienter framover.

Sammanfattningsvis kan vi med gladje se att
det har hant mycket inom forskning/behandling
under de senaste aren och att forskningen gar
starkt framat.

Anders Olofsson, Klinisk mikrobiologi, UmU g5

fortsatte sedan att beskriva upptéickt av amyloid
historiskt och hur olika typer av mediciner kan
hdmma/forhindra amyloidbildning. Mikrobiolo-
gin var inte alltid sa l4tt att forsta, men informat-
ionen kan sammanfattas som att kunskapen gar
starkt framét och Anders avslutade sitt anfo-
rande med att tacka for allt forskningsstod han
fatt via FAMY.

Sandra Arvidsson, Biomedicinsk analytiker
vid Klinisk fysiologi, NUS, fortsatte att tala om
hjértamyloidos, en diagnos som blivit allt vanli-
gare de senaste aren utifrdn 6kad kunskap om
bade den érftliga och “’vilda” typen. Hon inledde
med att definiera hjértsvikt som ett tillstdnd d&
hjértat inte formar att pumpa ut tillrackligt med
blod ut i kroppen for att ge syre och néring till
cellerna. Symtom é&r vanligtvis trotthet, andfadd-
het och bensvullnad. Vanliga orsaker dr hogt
blodtryck och sviter efter hjartfel/hjartsjukdom,
men dven inlagringssjukdom som amyloidos.
Diagnosen stills utifran patientens symtom,
hjartblodprover och EKG/
ultraljudsundersokning.

Efter kaffepausen fortsatte Bjorn Pilebro att
foreldsa under &mnet nya behandlingar av
amyloidossjukdom igér, idag och i morgon. Pre-

Fullsatt i lokalen Loke pa Folkets Hus i Umed

Foto: Karin Olofsson

Tack till er!!

* Vart arbete hade inte varit
mojlig utan stod fran FAMY
och hjartlungfonden och
engagemang fran patienter
och anhoriga!!

L > - |
Forskningsstddet frin FAMY har haft stor betydelse for
forskningen .

Foto Karin Olofsson

Eva-Britt Norberg/Karin Olofsson




‘Tisdag den 5 september sd bjod vi in Polis Eva
Oberg Ostrom for att foreldsa om bland annat nét-
bedrigerier. Det var ett samarbete mellan alla
funktionsnedsattningsforeningar pd Skeppargatan
16. Vi bjod pa frukt och dricka till alla medlemmar.
Eftersom vi blev s& manga som cirka 120 personer
sa hyrde vi kyrksalen EFS vid Arken pa Stations-
gatan 18.

Vi fick minga rad och tips hur vi ska komma
undan med dessa bedrigerier.

(] Svara inte pd ovéantade okdnda nummer.

[ Lagg pa om samtalet kéinns obekvamt eller
konstigt.

] Ldmna aldrig ut 16senord eller koder till ndgon.

'] Logga aldrig in med ditt BankID om du blir
uppringd.

] Be att fa aterkomma om du &r oséker pa vem
som ringer.

] Kontakta sjdlv den myndighet, bank eller fore-
tag som den som ringer pastar sig vara ifran.

] Ha alltid ytterdorren last.

1 Oppna inte om nigon okénd ringer pa dorren.
] Slépp inte in ndgon oanmaéld i bostaden.

] Lat inte vardesaker ligga synliga i hallen.

] Lat inte lappar med koder och 16senord ligga
framme.

S4 mycket som 6 miljarder kronor forloras per
ar i Sverige pé grund av bedrigerier !

Om det finns en chans till att gripa forovaren sa
ska man ringa 112. Annars ringer man 11414 {or att
anmala stold.

Eva tipsade ocksd om att nir man &ker bort s&
ska man informera grannarna om det. Be gérna
grannarna ocksd om att t.ex. hinga ut tvétt, skotta

Polis Eva Oberg Ostrom.
Foto: Karin Olofsson

Fullsatt lokal med intresserade ahorare.

Foto: Karin Olofsson

sno, lagga sopor i soptunnan, parkera en bil pa upp- E== =

farten, allt for att det ska se bebott ut.

Téank ocksa pa att begira kvitto nir du koper nagot
begagnat pa en séljsajt och betala aldrig i forskott.
Ménga stulna varor cirkulerar pd bland annat Fa-
cebooks séljsidor.

Karin Olofsson

Ing-Marie Malm frdn demensforeningen limnade 6ver en
blomma som tack for en intressant foreldsning.
Foto: Karin Olofsson




Forskarrapport fran Per Westermark

Rapport: Transthyretinamyloidos: uppkomst och diagnos, Per Westermark
Amyloid i hjirtat

Vir grupp i Uppsala har, tillsammans med forskare vid Umea universitet, visat att ATTR-amyloidos
(ATTR=transtyretin i amyloidform) av V30M natur (’Skelleftesjukan”) forekommer som tva typer, typ A och typ B. De tva
typerna skiljer sig p&d ménga sétt, bl.a. i deras effekt pa hjartat. Vi forsoker forstd uppkomsten och betydelsen av dessa tva
amyloidformer. Bada dessa typer bestar av samma sorts protein men vid typ B finns bara hela molekyler medan typ A inne-
haller en blandning av helt TTR och bitar ddrav. P4 dnnu oként sitt far de tvd amyloidmaterialen olika effekter pa hjértat.
Personer med typ A riskerar att f4 mera utbredda inlagringar av amyloid i hjértats muskulatur 4n typ B, vilka kan leda till
hjartmuskelsvaghet. Typ B, & andra sidan, kan vara forknippad med att hjértat arbetar oregelbundet (arytmi). Vi har under-
sokt amyloiden i hjéartbiopsier fran de bdda typerna och funnit skillnad, inte bara i utbredning utan ocksa i férhallande till
hjartmuskelcellerna. Vi har tidigare sett att tunna amyloidstrangar ser ut att sticka in i sddana celler vid typ B men inte vid
typ A. Hjartmuskelcellerna har en mycket speciell struktur, bl.a. genom att de innehaller trddar som skdter sammandrag-
ningen (kontraktionen). De innehaller ocksé mycket smala kanaler, som kallas T-tubuli, som stér i direkt forbindelse med
cellernas utsida och som klids av en karakteristisk hinna (ett
membran). Kanalerna har en avgdrande betydelse for hjartats
sammandragningsmekanism. Vi forsoker se om den amyloid som
sticker in 1 hjartmuskelcellerna i verkligheten ligger inne i kana-
lerna. Skulle det vara sé att kanalerna fyllts med amyloid s& méste
muskelcellernas funktion paverkats markant. Vi forsoker darfor
avgora om den amyloid som sticker in i cellerna omges av ett
membran. Med hjélp av en speciell typ av mikroskopi
(konfokalmikroskopi) dar vi anvédnder oss av fluorescerande anti-
kroppar, kan vi tydligt se att typ B amyloid géar in cellerna, se fi-
guren. Vi har sd hér langt inte lyckats askédligora cellmembranen
tydligt, men arbetet fortsitter med fler antikroppar.

Figur: Mikroskopiskt tvérsnitt av hjartmuskel dar muskeltradarna
| ar blekt grona. Amyloid som omger ménga muskelceller dr orange
-gula och cellkdrnor i fler olika sorts celler bla. De vita pilarna
pekar pa omraden dér amyloid gar in i muskelceller. De skarpt
grona partierna markerar membranprotein.

Hur kan vi forbittra diagnostiken av typ A och typ B ATTR-
amyloidos?

Vi utvecklade tillsammans med forskare i Umea en metod att sér-
skilja de tva transtyretinamyloidformerna A och B med hjilp av
biopsier fran bukfettvivnad. Metoden dr en smula komplicerad dé
den kréver att proteiner i fettvivnaden analyseras med elektrofo-
res f0ljd av tillsdttande av speciella antikroppar, som vi sjdlva har
tagit fram dé de inte finns tillgéngliga kommersiellt. Vi anvinder
metoden idag kliniskt men den kriver en viss mingd amyloid for
att fungera. Det vore en stor férdel om man kunde anvénda anti-
kroppar direkt pd mikroskopiska preparat, &ven sddana med liten
méngd amyloid. En sddan metod skulle dessutom vara enklare
och snabbare. Tillsammans med forskare vid Medicinsk Cellbio-
logi i Uppsala har vi darfor startat ett projekt med att framstélla
specifika, s.k. monoklonala antikroppar, som ska kdnna igen klyvningsstéllet i transtyretinmolekylen vid typ A inlagringar.
Vi hoppas mycket av projektet! En del av detta arbete, som ér relativt dyrt, stdds av Pfizer, USA. Vi har i manga ar fatt stod
av foreningarna FAMY Norrbotten och FAMY Visterbotten samt Stiftelsen AMYL for vilket vi ar mycket tacksamma.
Samarbetet med foreningarna har haft avgérande betydelse for det utvecklingsarbete vi bedriver.




Fran vinster 6vre raden : Ordforande Nils Lundgren, ledamot Annica Wiklund, vice ordforande Torbjorn
Wahlberg, ledamot Ulf Burman.

Fran vinster nedre raden: suppleant Eva-Britt Norberg, suppleant Ann-Kristin Jernelof och kassor Per-
Erik Marklund.

Bakom kameran: Adjungerande sekreterare Karin Olofsson




taakatat at R Xt 2o S 2
Famy bjuder in till julfest p& Arken

Tisdag den 12:e december kl:16.00
Traditionellt julbord
Pris: 420 kronor
Barn frén 9-12 &r 180 kronor.
Barn frén 4-8 ar 120 kronor.
Barn 0-3 &r &ter gratis.

Betalas in p8 vart bankgiro 234-1204 eller
swisha till 123 273 84 03 senast 8 december.
Skriv ocksd namn pé dom du betalat fiir |
Anmélan senast 28 november OBS !
till Famy:s kansli

via mailinfo@famy.se
Eller

Tel:076-0340 160
Lotteri !
Har du ngot hemma som du kan skénka till lotteriet s& tar vi
tacksamt emot alla gévor !
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STOD SKELEFTESJUKANS
FORSKNING

Famy soker sponsorer. Alla sponsorer far annons pa var hemsida och i var
medlemstidning som gar ut till samtliga vardcentraler och lasarett i
Véisterbotten, och naturligtvis till alla vara medlemmar i hela landet.
Kontakta oss for information.: Mail info(@famy.se Tel:0910-360 17
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FOLIERING BANDEROLLER BROSCHYRER

DEKALER KUVERT PACKTEJP

VEPOR RoOLLUPS FOLDRAR
seachrLaccor ETIKETTER FLYERS

== En leverantor, alla typer av trycksaker! m—

Skelleftea Tryckeri AB | Servicegatan 1| 931 76 Skellefted
Tel. 0910-72 99 10 | info@sketryck.se | www.sketryck.se

Du vet vdil om att du kan stotta FAMY
genom att prenumerera pd en bingolott
varje vecka ?

13 kronor per lott gar till foreningen.

Du ringer da 0771-440 440 och uppger
vart kundnummer 24001397 for att stodja
var verksamhet.

10
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2023

Nils Lundgren, ordforande
Torbjorn Wahlberg, vice ordférande
Per-Erik Marklund, kassor
Karin Olofsson adjungerande sekreterare
Ulf Burman, ledamot
Annica Wiklund, ledamot
Suppleant: Eva-Britt Norberg och
Ann-Christin Jernel6f

Festkommuitté:
Maddy Burman
Karin Olofsson

~
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Riksansvariga for FAP

FAP-teamet
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 UMEA
Telefon: 090-785 39 59
E-post:
amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

Jonas Wixner — Overlikare
Intissar Anan — Overlikare

Lina Wiss — Sjukskoterska
Malin Falk — Sjukskoéterska.

Samtliga pa Medicincentrum

Bjorn Pilebro — Overliikare Hjirtcentrum

FAP-teamet Skelleftea

Medicinmottagning B Plan 6
Skelleftea lasarett
931 86 Skelleftea
Telefontid: Ma-Tors. 7.30-12.00
Fredag 8.00-9.30

Telefon: 090- 785 91 78, menyval 4
(mag/tarm team)

Mina vardkontakter:1177.se/e-tjinster

Erik Wallmark, overlakare
Elin Enquist, sjukskoterska
Elisabeth Stenberg, sjukskoterska

Neuro-team med kunskap om hATTR

Neurologiska kliniken
Karolinska Universitetssjukhuset
Huddinge
141 86 STOCKHOLM
Telefon: 08-585 820 70
(ma-fr 08.00-16.00)

Rayomand Press, Overlikare
Kristin Samuelsson, Likare
Ana Radovic, Likare
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